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Dans le cadre du plan gouvernemental sur l’accident vasculaire cérébral, la
Fédération nationale des aphasiques de France attire l’attention des
professionnels et des aphasiques sur l’aphasie et la notion de handicap de
communication partagé [1].
Objectifs.– Un programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP) est
élaboré par des orthophonistes selon les recommandations de la HAS et de la
SOFMER puis expérimenté avec des aphasiques et leurs aidants familiaux afin
d’en mesurer l’impact sur la communication, le ressenti de l’aidant et la qualité
de vie de l’aphasique.
Mate´riel et me´thode.– Lors d’un entretien préalable auprès de 10 couples
aphasiques, on définit les objectifs et les attentes de chaque participant à l’aide
de questionnaires de communication et de qualité de vie. Une analyse objective
de la communication est pratiquée sous PTECCA (protocole toulousain
d’évaluation de la communication du couple aphasique) [2]. Six sessions
éducatives en groupe sont ensuite proposées. Puis un entretien final permet
d’évaluer l’impact de l’action.
Re´sultats.– On met en évidence une amélioration significative de la
communication (test lillois de communication, PTECCA) et de la qualité de0398-7620/$ – see front matter
doi:http://dx.doi.org/10.1016/j.rehab.2012.07.539vie (C10). Cependant le score de fardeau de l’aidant (échelle de Zarit) n’est pas
modifié, confirmant ainsi une précédente observation [3].
Discussion/Conclusion.– L’ETP sur la communication à destination de
l’aphasique et ses aidants leur permet de mieux appréhender la communication,
de trouver des solutions pour diminuer le handicap de communication partagé et
d’acquérir des compétences d’auto-soins et d’adaptation [4].
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Le handicap de communication qui résulte de l’aphasie après AVC induit une
perte d’autonomie et modifie profondément le rôle social du malade [1].
Objectif .– Un programme de formation est construit par des orthophonistes en
partenariat avec la Fédération nationale des aphasiques de France. Organisé sur
l’ensemble du territoire franc¸ais, il s’adresse directement aux aidants familiaux
des personnes aphasiques.
Une première session d’information aborde les répercussions du handicap de
communication, puis lors de deux sessions suivantes, on approfondit les
problématiques spécifiques des aphasiques en termes de handicap de
communication partagé et de qualité de vie.
Ce programme fait l’objet d’une mesure d’impact sur les aidants formés. On
vérifie dans quelle mesure il répond à leur demande d’information sur l’aphasie
et le handicap de communication, s’il améliore la communication avec
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fardeau de l’aidant familial.
Mate´riel et me´thode.– Vingt-cinq sites permettent de recruter des aidants sur
l’ensemble de la France d’octobre 2010 à juin 2011. Des sessions d’information
en soirée puis de formation de deux fois une journée sont proposées chacune à
trois mois d’intervalle. 7 types de questionnaires (Avant/après ou de
satisfaction) sont soumis aux aidants.
Re´sultats.– Sur 1500 personnes présentes lors des sessions d’information, il
apparaît qu’environ 60 % des personnes interrogées souhaitent obtenir des
informations supplémentaires et ressentent un besoin de formation [2]. Les
résultats des questionnaires avant/après seront présentés.
Discussion.– L’information et la formation des aidants auprès des personnes
aphasiques sur l’aphasie, la communication et le handicap de communication
répondent à une réelle demande de la part des familles. Le réel impact en termes
de modification des comportements de communication et de qualité de vie sera
discuté.
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Les restrictions de communication générées par les déficits langagiers
pénalisent la personne aphasique au quotidien. Pour appréhender efficacement
ce handicap partagé entre le sujet aphasique et ses interlocuteurs,
l’orthophoniste doit compléter le travail de rééducation avec le patient par
une évaluation et une adaptation de son environnement en fonction de ses
habiletés de communication résiduelles.
Cette approche, dite écosystémique, implique d’associer l’entourage de la
personne aphasique à l’évaluation et à la prise en charge orthophonique, pour
former les partenaires de communication principaux du patient à une
communication efficace, adaptée aux déficits langagiers.
Le protocole toulousain d’évaluation de la communication du couple
aphasique (PTECCA) a été élaboré pour s’inscrire dans cette approche
écosystémique. Il permet de repérer les comportements des deux inter-
locuteurs (notion de couple aphasique de Ponzio), pour leur proposer des
ajustements adaptés à leur profil de communication et aux symptômes
aphasiques. Il est composé d’une grille d’observation globale, complétée par
une grille d’analyse plus approfondie. Les deux supports sont structurés selon
des théories issues de la linguistique et de la pragmatique (fonctions de la
communication de R. Jakobson, principe de coopération de H.-P. Grice et
certaines règles de l’organisation dynamique du discours). Des épreuves, les
plus écologiques possibles, basées sur le partage d’informations et la
coopération dans l’échange, ont été créées pour mettre les deux conjoints en
interaction.
Au cours de la passation, l’orthophoniste n’est qu’observateur et remplit en
temps réel une grille d’analyse conversationnelle qualitative qui permet
d’évaluer simultanément les comportements de communication des deux
partenaires. Le film réalisé durant la passation permet de compléter dans un
deuxième temps. Les résultats sont visualisés sur un diagramme en étoile où les
deux partenaires de communication apparaissent dans des couleurs différentes.Dans un premier temps, nous avons réalisé dix passations. Le protocole a été
réajusté en fonction des résultats obtenus, et testé sur sept couples témoins (non-
aphasiques) et sept couples aphasiques. Un essai de thérapie a aussi été réalisé
sur un couple aphasique avec test et retest pré et post prise en charge afin
d’évaluer l’efficacité de l’outil et de la prise en charge.
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En France, le classeur de communication C.COM, associé à une procédure
spécifique de construction, d’utilisation, et de guidance du partenaire et des
aidants, est utilisé depuis 2004. Le PHRC APHACOM ouvert en 2008 a pour but
d’en évaluer le gain dans la réparation des échanges dans le cadre de l’aphasie
sévère.
Il s’agit d’une étude comparative prospective, randomisée, multicentrique, de
supériorité, étudiant un groupe expérimental utilisant pendant trois mois le
classeur C.COM par rapport à un groupe témoin ne l’utilisant pas, mais
bénéficiant d’une quantité identique de rééducation orthophonique utilisant
notamment les supports non imagés de la communication. La communication
est étudiée sur un test de communication pragmatique (test des six tâches)
comportant six consignes arbitraires, graduées selon deux niveaux de
difficulté, avec une double évaluation à l’insu sur enregistrement vidéo.
Secondairement, l’étude analyse le sentiment d’efficacité de l’outil C.COM du
patient, du partenaire, l’utilisation effective du support au quotidien,
l’évolution des scores dans les tests associés évaluant la communication
verbale, la communication fonctionnelle, les capacités analytiques du langage,
l’état dépressif.
Vingt-neuf patients victimes d’AVC récents avec aphasie d’expression sévère
de 43 à 91 ans, sans trouble gnosique visuel, ont été inclus dans six centres
participants du grand Sud-Ouest. Les deux groupes ne différaient pas à
l’inclusion en termes de sévérité de l’aphasie, troubles associés, et évaluation
pragmatique de la communication. Nos résultats montrent une progression dans
les deux groupes, sans différence significative à l’issue du traitement à j90.
Néanmoins, le groupe traité par cahier de communication évolue plus
rapidement. Chacun montre une amélioration significative de la communication
grâce à l’utilisation du cahier de communication, le test de communication des
six tâches avec C.COM étant réussi en totalité chez 85 % des sujets à la fin de la
période de suivi comparativement à 31 % à l’inclusion.
Nos résultats montrent l’impact de l’outil C.COM dans la communication
pragmatique, mais ne démontrent pas l’intérêt d’un entraînement spécifique du
patient, sans doute par manque de puissance lié à l’effectif réduit et l’effet de la
récupération spontanée importante dans ce groupe de patients.
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